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2.Veröffentlichte Arbeiten in ihrem thematischen Kontext 
 
2.1 “What Keeps Oncologists From Addressing Palliative Care Early On With 
Incurable Cancer Patients? An Active Stance Seems Key”  
 
The Oncologist (2015), 20 (1), S. 56–61. 
Pfeil, TA.; Laryionava, K; Reiter-Theil, S; Hiddemann, W; Winkler, EC 
 
 
Hintergrund 
Gespräche mit Patienten, die an einer fortgeschrittenen Krebserkrankung leiden, über deren 
Krankheitsprognose und Therapiebegrenzungen gehören zu den schwierigsten Aufgaben 
eines Arztes. Im Rahmen dieser Gespräche muss der Arzt komplexe Sachverhalte vermitteln, 
seinem Patienten helfen mit der Ungewissheit einer lebensbedrohlichen Erkrankung 
umzugehen sowie Therapieentscheidungen gemeinsam mit ihm treffen [1]. Die Art und Weise 
wie der Arzt diese Gespräche führt hat nicht nur einen unmittelbaren Einfluss auf den 
Patienten selbst, sondern auch auf dessen Angehörigen, den gesamten Therapie-
entscheidungsprozess und letztlich auf die Zufriedenheit mit der Behandlung [2–4].  
Auch seit der gesetzlich verankerten Einführung von Patientenverfügungen stehen Ärzte im 
Zusammenhang von Therapieentscheidungen am Lebensende weiterhin vor einer großen 
Herausforderung. Sie fühlen sich belastet durch Unsicherheiten bezüglich der Indikations-
stellung, der Kommunikation von Entscheidungen sowie der Einbeziehung von Patient und 
dessen Angehörigen [5]. Es ist daher teilweise nachvollziehbar, dass auf ärztlicher Seite in 
Bezug auf die Bereitschaft über Themen am Lebensende mit ihren Patienten zu sprechen 
eine gewisse Zurückhaltung existiert [6, 7]. Eine aktive Auseinandersetzung mit dem 
Patienten über Themen am Lebensende wird nicht selten durch ein „stilles Einverständnis“ 
ersetzt [8, 9]. Es besteht jedoch ausreichend Evidenz, dass frühzeitige Gespräche, zum 
Beispiel über die Möglichkeit einer palliativen Therapie, zu einer Reduktion von aggressiven 
Therapien am Lebensende und einem Gewinn an Lebensqualität führen sowie Angst und 
Depressionen auf Seiten des Patienten lindern können [10–14]. 
 
Forschungs- und Zielsetzung  
Einige Studien berichteten bereits über die Präferenzen der Ärzte und Patienten in Bezug auf 
Gespräche am Lebensende [15], den Umgang mit Patientenverfügungen [16] und die 
Mitteilung der Krankheitsprognose [17]. Es gibt jedoch wenige Studien, welche die  
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Wahrnehmung der Ärzte bei Entscheidungen am Lebensende und mögliche Gründe für ihre 
Zurückhaltung in Bezug auf ein frühzeitiges Gespräch über eine palliative Versorgung bei 
Krebspatienten nachgehen. Meiner Arbeit vorausgegangen ist eine Kohortenstudie, die mit 
einem quantitativen Ansatz die Einbeziehung des Patienten in Entscheidungen zur Therapie-
begrenzung am Lebensende untersuchte [18]. Dabei konnte gezeigt werden, dass etwa nur 
die Hälfte aller Patienten in Gespräche über Therapiebegrenzungen am Lebensende mit 
einbezogen werden. Eine Nichteinbeziehung geschieht in diesen Fällen wenn Arzt und 
Patient verschiedene Therapiepräferenzen besitzen, d.h. wenn der Arzt bereits eine 
tumorspezifische Therapie für nicht mehr möglich hält, sein Patient aber noch nicht auf ein 
palliatives Vorgehen vorbereitet wurde.  
Ziel meiner Dissertation war es diesen durch eine quantitative Methode erbrachten Aspekt 
besser zu verstehen, indem ich qualitativ erhobene Interviewdaten mit Blick auf mögliche 
Gründe für eine Nichteinbeziehung des Patienten in Therapieentscheidungen am 
Lebensende analysierte. Darüber hinaus bildete das Selbstverständnis der Ärzte und 
Pflegekräfte in Bezug auf die Vorbereitung des Patienten auf notwendige Entscheidungen 
einen weiteren wichtigen Untersuchungspunkt.   
 
Methode 
Zur Bearbeitung der Fragestellung wurde ein qualitativer Forschungsansatz verwendet. Im 
Rahmen eines qualitativen Forschungsdesigns tritt der Forscher nicht mit einem vorab 
angefertigten Kategorienkatalog an den Untersuchungsgegenstand heran, sondern versucht 
von Beginn an mit Hilfe eines weiten thematischen Rahmens unerwartete Inhalte und 
Informationen zu gewinnen. Damit wird einer informationsreduzierenden Selektion, wie es 
durch hochstandardisierte Erhebungstechniken und deren vorformulierten Antwortkategorien 
der Fall sein kann, entgegengewirkt [19]. Grundlegendes Ziel einer qualitativen Daten-
erhebung ist es nicht eine numerische Quantifizierung der unterschiedlichen Positionen zu 
eruieren, sondern die subjektiven Sichtweise der Probanden möglichst genau zu erfassen 
und ihre Gedanken und ihr Vorgehen in bestimmten Situationen festzuhalten [20]. In der 
Auswertung des Datenmaterials ist dieses Vorgehen, im Gegensatz zur quantitativen 
Forschung, zu einem hohen Maße interpretativ und subjektbezogen geprägt [19].   
Im Rahmen meines Forschungsdesigns wurden insgesamt 12 leitfadengestützte Interviews 
mit Ärzten auf der hämato-onkologischen Station der Medizinischen Klinik und Poliklinik III 
Großhaderns in München durchgeführt. Ergänzend bzw. kontrastierend zu den Aussagen der 
Ärzte wurden noch weitere sechs Interviews mit Pflegenden durchgeführt.  
Im ersten Schritt, dem sogenannten “theoretischen Sampling”, identifizierten wir alle in der 
Klinik tätigen Hämato-Onkologen. Diese wurden mit Hilfe einer Email von der geplanten Studie 
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unterrichtet sowie nach Ablauf von einer Woche nochmals per Telefon kontaktiert und zu den 
Interviews eingeladen.   
Der Interviewleitfaden beinhaltete offene Fragen über das Thema Gespräche am 
Lebensende mit Patienten und Angehörigen und ihrer Rolle in der Entscheidungsfindung. Die 
Entwicklung des Interviewleitfadens erfolgte in drei Schritten: 1) zuerst wurde ein Überblick 
über die bestehende Literatur zum Thema getätigt; 2) mögliche Fragen wurden in einer 
Teambesprechung diskutiert; 3) der erste Interviewleitfaden wurde innerhalb eines 
interdisziplinärem Team von Mediziner und Sozialwissenschaftlern diskutiert. Der vorläufige 
Interviewleitfaden beinhaltete u.a. folgende Fragen:  
 Wie kommt es auf Ihrer Station zu der Entscheidung eine Therapie zu begrenzen? 
Bitte beschreiben Sie den Ablauf.  
 Nach welchen Kriterien werden auf Ihrer Station Entscheidungen zur 
Therapiebegrenzung getroffen?  
 Inwieweit spielen bestimmte persönliche Erlebnisse - vielleicht „Schlüsselerlebnisse" -
Ihrerseits und Ihre moralischen Überzeugungen eine Rolle bei anstehenden 
Entscheidungen? 
 Welche Rolle spielen nach Ihrer Erfahrung die Angehörigen des Patienten bei 
Entscheidungen zur Therapiebegrenzung? (bei entscheidungsfähigen 
/ entscheidungsunfähigen Patienten)  
 In welcher Weise werden Angehörige am Entscheidungsprozess beteiligt? 
Welche Rolle spielen sie dabei? In welcher Form und durch wen werden sie 
über die getroffene Entscheidung informiert? Welche Schwierigkeiten gibt es 
dabei? Gibt es nach Ihrer Meinung Verbesserungsmöglichkeiten? 
Mit diesen Fragen wurde versucht so umfassend und plastisch wie möglich die 
Vorgehensweise und die subjektiven Sichtweisen auf die befragten Themen hin abzudecken. 
Dabei dienten die Fragen des Interviewleitfadens als Ausgangspunkt für ein weiterführendes 
Gespräch und ließen situativ vertiefende Nachfragen zu. Nach Durchführung und Auswertung 
von acht Interviews wurden weitere Teilnehmer benötigt um die entstandenen Kategorien 
weiter herauszuarbeiten. Im weiteren Verlauf wurde der Interviewleitfaden geringfügig 
angepasst. Ziel dieser Anpassung war es auch Pflegende auf den Stationen zu interviewen, 
welche oft mit den Angehörigen im Patientenzimmer und am Stützpunkt in Kontakt treten und 
daher wichtige Erkenntnisse in Bezug auf die Beteiligung der Angehörigen liefern können. In 
einem abschließenden Durchgang wurden sechs weitere Interviews mit Onkologen und vier 
Interviews mit Pflegenden geführt. Die Interviewdauer erstreckte sich von 30 bis 100 Minuten.  
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Eine Übersicht über die demographischen Merkmale der Teilnehmer findet sich in der unten 
stehenden Tabelle.   
 
Tabelle: Demographische Merkmale der Untersuchungsteilnehmer 
 
Onkologen 
 
12 
Männlich 4 
Weiblich 8 
Alter 30–65 Jahre 
Arbeitserfahrung 9 Monate–16 Jahre 
  
Pflegepersonal 6 
Männlich 0 
Weiblich 6 
Alter 30–50 Jahre 
Arbeitserfahrung 12–20 Jahre 
 
Datenauswertung 
Die Interviews wurden digital aufgenommen, wörtlich transkribiert und nach den Prinzipien der 
Grounded Theory nach Glaser und Straus ausgewertet [21]. 
Im ersten Schritt wurde das Datenmaterial Satz für Satz kodiert. Ein „Code“ ist ein Label, 
welches den Inhalt des Satzes sinngemäß widerspiegelt. Durch konstantes Vergleichen der 
Codes wurden diese auf Ähnlichkeiten hin überprüft und zu Kategorien zusammengefasst.  
Aus den dadurch entstandenen Kategorien ließen sich in einem weiteren Schritt Konzepte 
herauslesen zum Beispiel „Nichteinbeziehung der Familie in Entscheidungen“ oder 
„schrittweise Einbeziehung des Patienten“ etc. Die Datenauswertung wurde durch die 
Software MAXQDA (VERBI GmbH) unterstützt. 
 
Validierung und Gütekriterien der vorliegenden qualitativen Untersuchung  
Um die Qualität der ermittelten Ergebnisse sicherstellen zu können wurden folgende 
Validierungsprozesse angewendet:   
1) Alle Interviews wurde digital aufgenommen, Wort zu Wort transkribiert und durch Mitglieder 
des Teams überprüft.  
2) Es kam theoretisches bzw. gezieltes Sampling zur Anwendung. Dabei erfolgte die Auswahl 
der Stichproben (=Teilnehmer) nach theoretischen Überlegung, d.h. welche Fallauswahl 
könnte die größte Relevanz für die Fragestellung besitzen. Die Stichprobengröße war vorab 
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nicht fest definiert, sondern es kam zu einer schrittweisen Auswahl von Teilnehmern in 
Abhängigkeit der bereits gewonnen Erkenntnisse. In meiner Studie wurden die Teilnehmer 
mit dem Ziel einer maximalen thematischen Breite in Bezug auf Arbeitserfahrung, Positionen, 
Einsatzort im Krankenhaus und Alter herausgesucht. Zur Bearbeitung der Fragestellung war 
eine große Variation an unterschiedlichen Perspektiven vom erfahrenen Onkologen bis hin 
zum Pflegepersonal an vier Krankenhausstationen notwendig. 
3) Aufgetretene Fragestellungen wurden in regelmäßigen Treffen innerhalb eines 
interdisziplinären Teams von Onkologen, Sozialwissenschaftlern und Medizinethiker 
besprochen.  
4) Um eine höhere Reliabilität bezüglich der Auswertung zu erzielen wurde eine 
Forschertriangulation mit Hilfe eines Intercodervergleich vollzogen, d.h. es wurde ein 
ausgewähltes Textpensum von zwei weiteren Kodierern (KL, EW) bearbeitet, um 
sicherzustellen, dass die jeweiligen Textstellen den gleichen Kategorien zugeordnet werden. 
5) Die Durchführung der Interviews wurde nicht durch einen Angestellten der Klinik vollzogen 
und war erfahren in der Durchführung qualitativer Forschung.  
 
Ergebnisse 
Insgesamt konnten drei Einflussgrößen bzw. Faktoren, welche das ärztliche 
Entscheidungsverhalten beeinflussen gefunden werden:   
a. Eine unrealistische Erwartungshaltung auf Seiten des Patienten als Herausforderung 
für ein Ansprechen palliativmedizinischer Maßnahmen.  
b. Das Selbstverständnis und die eigene Haltung des Arztes in Bezug auf die 
Vorbereitung des Patienten für Entscheidungen am Lebensende.  
c. Die Bewertung der eigenen emotionalen Beteiligung als ein Störfaktor in Bezug auf 
den Entscheidungsprozess. 
 
a. Eine unrealistische Erwartungshaltung auf Seiten des Patienten als Herausforderung für 
ein Ansprechen palliativmedizinischer Maßnahmen  
Eine unrealistische Erwartungshaltung des Patienten in Bezug auf die therapeutischen 
Maßnahmen und deren Erfolg kann ein Gespräch über den notwendigen Beginn 
palliativmedizinischer Maßnahmen erschweren. Das medizinisch Indizierte, im Rahmen einer 
evidenzbasierten Medizin, bildet nach Aussagen der Ärzte die Grundlage der therapeutischen 
Möglichkeiten. Ärzte kommen jedoch den Wünschen des Patienten nach einer 
tumorspezifischen Therapie nach auch wenn von dieser nur ein marginaler Nutzen zu 
erwarten ist. Die Ärzte befürchten, dass sie durch Gespräche über Therapiebegrenzung und 
palliativmedizinische Maßnahmen die Hoffnung und den Lebensmut des Patienten nehmen 
könnten. Ergänzend zu den Aussagen der Ärzte beobachtet das Pflegepersonal in  
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Arzt-Patienten Gesprächen eine Mehrdeutigkeit und Bagatellisierung in Bezug auf den 
wahren Gesundheitszustandes des Patienten. So wird dem Patienten zum Beispiel nur die 
akut gebesserten Blutwerte mitgeteilt. Zudem gibt der Arzt dem Patienten mitunter nur diese 
Informationen bekannt nach denen der Patient aktiv fragt, „was der [Patient] nicht unbedingt 
wissen will, das wird ihm auch nicht unbedingt mit aller Gewalt aufgedrängt“ - so die Aussage 
eines Arztes.  
Erschwerend kommt hinzu, dass laut Ärzten eine hoch spezialisierte Universitätsklinik für den 
Patienten oftmals die letzte therapeutische Hoffnung darstellt, da ihm an anderen Kliniken 
keine weiteren Therapieoptionen mehr angeboten werden. Vor diesem Hintergrund legt der 
Patient, auch im Wissen einer infausten Prognose, große und bis zu einem gewissen Grade 
auch unrealistische Erwartungen in die Therapie sowie in das ärztliche Handeln.  
 
b. Das Selbstverständnis des Arztes in Bezug auf die Vorbereitung des Patienten für 
Entscheidungen am Lebensende 
Bei der Auswertung des Datenmaterials konnte ich zwei mögliche Haltungen der Ärzte im 
Rahmen von Gesprächen über Therapiebegrenzung identifizieren: eine proaktive sowie eine 
passive bzw. abwartende Haltung. Ärzte, welche eine proaktive Herangehensweise 
verfolgen, sprechen mögliche Therapieoptionen möglichst frühzeitig an. Sie versuchen damit 
unrealistischen Erwartungen entgegenzuwirken und auf die emotionalen Bedürfnisse im 
Rahmen der Krankheitsbewältigung des Patienten einzugehen. Ärzte, die im Gegensatz dazu 
eine eher passive Haltung vertreten, nehmen auf der einen Seite die unrealistische 
Erwartungshaltung des Patienten und deren „nicht vorbereitet sein“ in Bezug auf Gespräche 
über Entscheidungen am Lebensende wahr, sehen sich aber auf der anderen Seite nicht 
dazu verpflichtet den Patienten selbst auf anstehende Entscheidungen am Lebensende 
vorzubereiten. Sie warten ab bis der Patient die Initiative ergreift bzw. sich der klinische 
Zustand ihres Patienten weiter verschlechtert und Gespräche über Therapiebegrenzungen 
unausweichlich werden. So lange sich der Patient wohl fühlt wird eine weitere 
palliativmedizinische Versorgung eher als ein „abstraktes“ Problem bezeichnet. Das 
Selbstverständnis des Arztes in seiner lebenserhaltenden Rolle könnte dabei einen Einfluss 
spielen. So beschreibt ein Arzt einen Art emotionalen Abbruch in der Beziehung zu seinem 
Patienten in einem Fall, in dem alle kurativen Maßnahmen ausgeschöpft sind. Diese Aussage 
steht im Kontrast zur Haltung des Pflegepersonal, welches sich in hoffnungslosen Situationen 
zum Patienten emotional hingezogen fühlt. 
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c. Die Bewertung der eigenen emotionalen Beteiligung als Störfaktor in Bezug auf den 
Entscheidungsprozess 
Auf diesen o.g. Kontrast zwischen Ärzten und Pflegepersonal weiter aufbauend zeigt sich bei 
Ärzten und den Pflegenden ein genereller Unterschied im Umgang mit den eigenen Gefühlen. 
Auf Seiten der Pflege werden die eigenen Emotionen als eine wichtige Ressource 
beschrieben. Ärzte bewerten hingegen eine starke emotionale Beteiligung eher als einen 
Störfaktor in Bezug auf den Entscheidungsprozess. Entscheidungen werden gebildet auf der 
Grundlage einer evidenzbasierten Medizin und einer positiven „benefit-harm ratio“, welche 
jedoch in Konflikt kommen kann mit der eigenen emotionalen Beteiligung. So zum Beispiel 
wenn der Patient auf die Fortführung einer Therapie drängt, von welcher jedoch mehr 
Nebenwirkungen als Nutzen zu erwarten ist. Ein gemeinsamer Entscheidungsprozess im 
Ärzteteam kann nach Meinung der Ärzte dazu verhelfen eine gewisse emotionale bzw. 
professionelle Distanz zu erlangen.  
 
Diskussion 
Mit den Ergebnissen dieser qualitativen Studie sind wir jetzt in der Lage die Erkenntnisse aus 
der vorangegangenen Kohortenstudie zu ergänzen und können dabei feststellen, dass u.a. 
unrealistische Erwartungen des Patienten ein Hindernis für die Einbeziehung des Patienten 
bei Entscheidungen am Lebensende sein können. Der Arzt fühlt sich dabei einem Dilemma 
ausgesetzt, das er scheinbar nicht beheben kann. Auf der einen Seite steht die zentrale 
Bedeutung von Hoffnung für den Krebspatienten, auf der anderen Seite das Verlangen des 
Patienten nach einem offenem Gespräch und der Wunsch bei anstehenden Therapie-
änderungen und Therapiebegrenzungen mitentscheiden zu können.  
In unserer Studie ist die Betonung auf die unrealistischen Erwartungen der Patienten als eine 
große Herausforderung in der Kommunikation überaus deutlich. Ärzte erklären sich die 
unrealistischen Erwartungen ihrer Patienten in Zusammenhang mit einer hochspezialisierten, 
universitären Krebsklinik die Patienten anzieht, welche an anderen Kliniken keine weiteren 
Therapieoptionen mehr angeboten bekommen. Auch wenn alle Untersuchungsteilnehmer 
gleichermaßen mit den unrealistischen Erwartungen konfrontiert werden, so sind ihre 
Reaktionen und ihre Haltungen denen gegenüber unterschiedlich. Ein Teil der Ärzte versucht 
proaktiv ihre Patienten auf Entscheidungen am Lebensende vorzubereiten. Es gibt 
ausreichende Forschungsergebnisse, welche diese Ärzte in ihrem proaktiven Vorgehen 
bestätigen. So wollen Patienten und deren Angehörige zu einem großen Teil frühzeitig über 
ihren Zustand und ihre Krankheitsprognose erfahren [22, 23]. Die Gewissheit um die letzte 
Phase des Lebens führt nicht zu einer emotionalen Destabilisierung des Patienten, sondern 
geht einher mit einem Verzicht aggressiver Therapien am Lebensende und dadurch mit 
einem Gewinn an Lebensqualität [11, 24]. Auch gefährden Gespräche über Therapie-
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begrenzung und das Sterben nicht die therapeutische Beziehung zwischen Arzt und seinem 
Patient [25]. 
In unserer Untersuchung zeigte sich jedoch auch eine passive Haltung der Ärzte in Bezug  
auf die Einbeziehung des Patienten bei Entscheidungen am Lebensende. Diese Ärzte warten 
bis der Patient oder seine Angehörigen die Initiative zum Gespräch ergreifen oder der sich 
verschlechternde Zustand des Patienten macht ein Gespräch über das weitere Vorgehen 
unausweichlich. Die Forschung bestätigt diese Zurückhaltung in der Initiierung eines 
Gespräches am Lebensende, insbesondere in Bezug auf die Mitteilung der Krankheits-
prognose und die Vorbereitung des Patienten auf das Sterben und den Tod [24, 26]. In einer 
Studie von Wright et al. konnten sich 60% der sterbenden Patienten nicht daran erinnern mit 
ihrem Arzt ein Gespräch über Themen am Lebensende geführt zu haben [10]. Als Resultat 
dieses Defizits werden viele Patienten im fortgeschrittenen Krankheitsstadium zu spät 
palliativmedizinisch betreut und erhalten noch kurz vor ihrem Tod eine Chemotherapie [27]. 
Ein Viertel von onkologisch tätigen Ärzten berichten darüber gelegentlich eine entbehrliche 
Therapie indiziert zu haben und taten das in der Absicht die Hoffnung des Patienten zu 
stärken und gleichzeitig Gespräche über die Einführung von palliativen Maßnahmen 
aufzuschieben [5]. Auch die Unsicherheit der Ärzte gegenüber der richtigen Prognose-
stellung, des passenden Zeitpunktes für ein Gespräch, als auch die Unsicherheit über die 
Verantwortlichkeit in Bezug auf solche Gespräche sind weitere Ursachen für die Einnahme 
einer passiven Haltung der befragten Ärzte gegenüber Gespräche am Lebensende.  
Vorliegende Ergebnisse verdeutlichen den Bedarf an konkreten Empfehlungen in Bezug auf 
die Umsetzung und Initiierung von Gesprächen am Lebensende. Auch die Hinzuziehung 
einer Ethikberatung zur Ausbalancierung von medizinischen, ethischen und psycho-sozialen 
Faktoren für die Generierung einer ausgewogenen Entscheidung kann hilfreich sein. Auch 
wenn die individuellen Bedürfnisse der Patienten stark variieren und kein Goldstandard in der 
Vorgehensweise existiert, sollte versucht werden die Hoffnung des Patienten auf realisierbare 
Ziele zu lenken [3, 28]. In ihrer qualitativen Untersuchung konnte Clayton et al. zeigen wie es 
aus Sicht von Krebspatienten möglich ist in Patientengesprächen offen über den 
Krankheitszustand zu sprechen und gleichzeitig Hoffnung zu nähren. Patienten möchten vor 
allem wissen wie ihnen konkret geholfen werden kann. Welche Arten der Schmerzlinderung 
zum Beispiel möglich sind? Ob eine emotionale Unterstützung angeboten wird? Auch die 
Wahrung ihrer Würde im Rahmen der Behandlung ist ihnen wichtig sowie  
die Fokussierung auf die Bewältigung des „Hier und Jetzt“ [29]. Voraussetzung für derartige 
Gespräche sind gute kommunikative Fähigkeiten und eine proaktive Herangehensweise des 
Arztes. Kommunikative Fähigkeiten werden nicht zwangsläufig mit zunehmender 
Berufserfahrung ausgebildet, können jedoch erfolgreich erlernt und geübt werden. Für den 
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klinischen Alltag gibt es mittlerweile eine Vielzahl an unterschiedlichen Leitfäden zur 
Gesprächsführung deren Effizienz im klinischen Alltag bestätigt ist [30–33]. Auch im Rahmen 
des Curriculums für Medizinstudenten rückt neben der Ausbildung in Krankheitslehre und 
Diagnostik zunehmend die ärztliche Kompetenz den Patienten emotional begleiten und 
unterstützen zu können in den Fokus der Ausbildung [34–36]. 
Gespräche über Therapieentscheidungen stellen ein zentrales Element des Arzt-Patienten 
Verhältnisses dar. Pflegenden könne jedoch mit ihrer emotionalen Nähe zum Patienten dazu 
beitragen den Patienten und dessen Präferenzen besser zu verstehen. Auch wenn Ärzte sich 
eher reserviert gegenüber ihrer eigenen emotionalen Beteiligung zeigen und diese als ein 
Hindernis zur klinischen Entscheidungsfindung bewerten [37] darf in Zeiten einer 
evidenzbasierten Medizin eine authentische und persönliche Antwort auf die emotionalen 
Bedürfnisse des Patienten von ärztlicher Seite nicht in den Hintergrund rücken.  
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2.2 “The second patient? Family members of cancer patients and their role in 
end-of-life decision making”  
 
BMC Palliative Care. (2018);17:29. 
Laryionava K, Pfeil TA, Dietrich M, Reiter-Theil S, Hiddemann W, Winkler EC 
 
 
Hintergrund 
Im zweiten Teil meiner Dissertation setzte ich mich mit der Rolle der Angehörigen im Rahmen 
von Therapieentscheidungen am Lebensende näher auseinander. Angehörige gelten als 
überaus wichtige Begleiter von Krebspatienten. Sie spielen nicht nur eine wichtige Rolle in 
der Auswahl des behandelnden Arztes und der Krankenhäuser, sondern bieten für den 
Patienten darüber hinaus noch einen wichtigen emotionalen Beistand [38]. Etwa die Hälfte 
der Krebspatienten wünscht sich eine Einbeziehung ihrer Angehörigen bei Entscheidungen 
am Lebensende [39]. Eine Beteiligung von Angehörigen an Therapieentscheidungen am 
Lebensende führt zu einer Stress- und Angstminderung und Erhöhung der Lebensqualität 
beim Patienten und dessen Angehörigen [40–43]. Im Anbetracht dieses Nutzens für Patient 
und Angehörigen ist es bemerkenswert, dass von den Ärzten nur etwa ein Drittel der 
Angehörigen in Gespräche über Therapieentscheidungen am Lebensende mit einbezogen 
werden [44, 45]. In einer Studie von Cherlin et al. erfolgte das ersten Gespräch mit 
Angehörigen über die infauste Prognose und die Möglichkeit einer Betreuung im Hospiz erst 
einen Monat vor dem Tod des Patienten (23,5% und 41,1%). Gründe hierfür sieht Cherlin in 
der Schwierigkeit der Angehörigen Informationen aufzunehmen und zu verarbeiten, aber 
auch in der mangelnden Bereitschaft der Ärzte mit den Angehörigen zu sprechen [46].   
 
Forschungs- und Zielsetzung  
Die bestehende Forschung geht der Frage der generellen Einbeziehung von 
Familienangehörigen in Bezug auf Therapieentscheidungen nach [47, 48]. Empirische Daten, 
welche die Rolle der Angehörigen und die damit verbundenen Herausforderungen bei einer 
Einbeziehung am Übergang von einer tumorspezifischen zu einer rein palliativen Therapie 
aus Sicht der Ärzte und des Pflegepersonals näher untersuchten, fehlen bislang. An dieser 
Stelle des Krankheitsverlaufes sind onkologische Patienten in der Regel noch fähig zu 
kommunizieren, können selbst entscheiden und werden häufig von Angehörigen begleitet.  
Meiner Arbeit vorausgegangen ist eine Kohortenstudie, die mit einem quantitativen Ansatz 
die Einbeziehung der Angehörigen in Entscheidungen zur Therapiebegrenzung näher 
untersuchte [45]. In dieser Arbeit wurden etwa zwei Drittel der Angehörigen von den 
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Patienten als deren Stellvertreter benannt. Jedoch wurde von den Ärzten nur ein Drittel in 
Entscheidungen zur Therapiebegrenzung mit einbezogen.  
Ziel dieser Arbeit war es die Gründe für oder gegen eine Beteiligung der Angehörigen an 
Entscheidungen zur Therapiebegrenzung zu identifizieren sowie die Herausforderungen, 
welche damit verbunden sind. 
 
Methode 
Zur Bearbeitung der Fragestellung beinhaltete der bereits weiter oben vorgestellte 
Interviewleitfaden auch Fragen bezüglich der Kommunikation und des Umgangs mit den 
Angehörigen. Als Auswertungsmethode kam eine deskriptive Methode („Qualitative 
Description“) wie bei Sandelowski beschrieben zur Anwendung [49, 50]. Dieses Vorgehen 
besitzt mit der „Grounded Theory“ einige Gemeinsamkeiten wie zum Beispiel den 
Kodierprozess. Jedoch liegt der Schwerpunkt der „Qualitative Description“ nicht auf die 
Generierung einer Theorie, sondern auf die Bildung von Kategorien und ist in ihrem Sinne 
nach eine qualitative Inhaltsanalyse. Bei der Grounded Theory findet, wie weiter oben 
ausgeführt, Datensammlung und Datenauswertung parallel statt [51]. Das bei der zweiten 
Auswertung herangezogene Datenmaterial lag in Gänze bereits durch die erste 
Interviewstudie vor, daher kam die Inhaltsanalyse nach Sandelowski zur Anwendung. Zur 
Validierung wurde ein Intercodervergleich durchgeführt, d.h. es wurde ein ausgewähltes 
Textpensum von zwei weiteren Kodieren (KL, EW) bearbeitet, um sicherzustellen, dass die 
jeweiligen Textstellen den gleichen Kategorien zugeordnet werden. Die Präsentation der 
Ergebnisse erfolgte in der Veröffentlichung mit Originalzitaten.  
 
Ergebnisse 
Auf die Frage nach einer unmittelbaren Beteiligung an Entscheidungen am Lebensende bei 
noch entscheidungsfähigen Patienten antworteten die Befragten, dass der Patient der 
wichtigste Ansprechpartner ist und Angehörige nur eine nachgeordnete Rolle spielen.  
Es konnten vier wichtige Aspekte in Bezug auf die Rolle der Angehörigen und eine mögliche 
Beteiligung am Entscheidungsprozess am Lebensende herausgearbeitet werden:  
 
a. Der Einfluss der Angehörigen auf die Therapiepräferenzen des Patienten.  
b. Der Wunsch der Angehörigen nach Fortführung der Therapie. 
c. Die emotionale Belastung der Angehörigen in Zusammenhang mit einer Beteiligung 
an Entscheidungen. 
d. Die Wichtigkeit innerfamiliäre Beziehungen zu kennen. 
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a. Der Einfluss der Angehörigen auf die Therapiepräferenzen des Patienten  
Angehörige stellen nach Aussagen der Ärzte wichtige Berater bei medizinischen 
Entscheidungen dar. Der Einfluss der Angehörigen auf die Therapiewünsche des Patienten 
reicht mitunter soweit, dass er nach den Aussagen der Ärzte und des Pflegepersonals sogar 
unterschätzt werden kann. So kann zum Beispiel der Patient medizinische Entscheidungen 
allein seinen Angehörigen zuliebe treffen auch wenn diese Entscheidungen von den eigenen 
Vorstellungen abweichen können. So zum Beispiel der Wunsch nach einer intensiveren 
Therapie. 
 
b. Der Wunsch der Angehörigen nach Fortführung der Therapie  
Überaus herausfordernd erleben Ärzte Situationen in denen Therapiebegrenzungen 
besprochen werden und Angehörige nach der Fortführung der tumorspezifischen Therapie 
verlangen, für welche der Nutzen jedoch zweifelhaft ist. In diesem Zusammenhang spielt 
auch die Befürchtung um rechtliche Konsequenzen eine Rolle falls der Arzt den Wünschen 
der Angehörigen nicht nachkommt bzw. wenn er diese in die Entscheidungen nicht 
miteinbindet.  
 
c. Die emotionale Belastung der Angehörigen in Zusammenhang mit einer Beteiligung an 
Entscheidungen 
In Bezug auf anstehende Therapieentscheidungen werden Angehörige als unvorbereitet und 
hilflos wahrgenommen. Die Befragten zeigten sich in Hinblick auf die emotionale Belastung 
der Angehörigen in Zusammenhang von Therapieentscheidungen überaus besorgt. Sie 
werden von den Ärzten als ihren „zweiten Patienten“ beschrieben und sehen bei einer 
Einbeziehung die Gefahr einer Überforderung. Auch bestehe ein Risiko, dass Familien-
mitglieder auf Grund der Sorge um den Patienten nicht objektiv entscheiden können. Der 
beste Weg um Angehörige mit einzubeziehen sehen die Befragten in einer langsamen und 
schrittweisen Vorbereitung. 
 
d. Die Wichtigkeit innerfamiliäre Beziehungen zu kennen 
Die Kenntnis um die jeweiligen innerfamiliären Strukturen ist für die Untersuchungs-
teilnehmer bedeutsam. Wenn Angehörige im Falle einer eintretenden Entscheidungs-
unfähigkeit des Patienten mehr in den Entscheidungsprozess mit einbezogen werden, ist es 
nach Aussagen der Ärzte wichtig das Verhältnis zwischen Patient und dessen Angehörigen 
zu kennen um deren Ansichten und Meinungen besser verstehen und abwägen zu können.
 . 
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Diskussion 
Ärzte und das Pflegepersonal schreiben den Angehörigen eine wichtige Bedeutung für den 
Patienten zu und erkennen die emotionale Unterstützung, die sie dem Patienten bieten. 
Zusammenfassend konnten drei wichtige Aspekte aus den Ergebnissen herausgearbeitet 
werden, welche eine Herausforderung für eine erfolgreiche Einbeziehung von Angehörigen in 
Therapieentscheidungen darstellen. Folgend werden die gefunden Aspekte vor dem 
Hintergrund der aktuellen medizin-ethischen Forschung zu diesem Thema diskutiert. 
 
I. Der Einfluss der Angehörigen auf die Therapiepräferenzen des Patienten und der Wunsch 
der Angehörigen nach Fortführung der Therapie 
Der Einfluss von Angehörigen auf die Therapieentscheidungen von Patienten ist u.a. bei 
Grunfeld belegt, wo 28% der Brustkrebspatientinnen ihre Angehörigen als entscheidender 
Faktor in Bezug auf Therapieentscheidungen bezeichnen [52]. Unsere 
Untersuchungsteilnehmer nahmen bei Patienten mit einer starken familiären Bindung die 
Tendenz zu lebenszeitverlängernden, mitunter nebenwirkungsreichen Therapien wahr. In der 
Tat ist der Einfluss der Familie mit dem Wunsch nach Lebensverlängerung (vs. 
Lebensqualität) assoziiert [53]. Ein Grund für diesen Zusammenhang kann in einem 
mangelnden Verständnisses des Krankheitsverlaufes der Angehörigen liegen. In der Arbeit 
über das Krankheits- und Therapiezielverständnis von Angehörigen konnte Burns et al. 
zeigen, dass nur 48% der Angehörigen verstanden haben die Therapie sei nicht mehr kurativ, 
27% waren sich unsicher und noch ein Viertel der Angehörigen waren der Meinung die 
Therapie würde ihren Angehörigen heilen [54]. Ein mangelndes Verständnis über den 
tatsächlichen Krankheitszustandes bei den Angehörigen und der Wunsch der Angehörigen 
nach Fortführung der bestehenden Therapie kann die Umstellung auf eine optimale Therapie 
verzögern. Mittels einer frühzeitigen Einbeziehung der Angehörigen in Entscheidungen am 
Lebensende wird es den Angehörigen ermöglicht ein realistisches Bild vom Zustand des 
Patienten zu entwickeln. Dadurch kann es ihnen leichter fallen einen notwendigen Übergang 
zur palliativmedizinischen Versorgung besser verstehen und unterstützen zu können.  
 
II. Die emotionale Belastung der Angehörigen in Zusammenhang mit einer Beteiligung an 
Entscheidungen 
Die Untersuchungsteilnehmer drückten in der Untersuchung ihren Wunsch aus Angehörige 
mit in Therapieentscheidungen einzubinden, sehen jedoch gleichzeitig ihre große emotionale 
Belastung und ihre Ängste. Diese Beobachtung wird von Studien bestätigt, die zeigen, dass 
Angehörige bei Einbeziehung in Therapieentscheidungen oft unter Stress, Ängste und 
Depressionen leiden [55, 56]. Eine Zurückhaltung auf Seiten der Angehörigen gegenüber 
einer Einbeziehung in Entscheidungen ist vor diesem Hintergrund verständlich. Lediglich die 
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Hälfte aller Angehörigen wollten in einer Studie von Azoulay et al. in Entscheidungen im 
Rahmen einer intensivmedizinischen Versorgung mit einbezogen werden [44]. Pouchard et 
al. stellt angesichts der hohen emotionalen Belastung der Angehörigen ihre 
Entscheidungskompetenz generell in Frage [57].  
Abhilfe könnte in einer frühzeitigen Einbindung in Entscheidungen liegen, da diese zu einer 
niedrigeren emotionalen Belastung führt [42]. Angehörige sollten frühzeitig in den 
Entscheidungsprozess miteinbezogen werden und nicht erst wenn sich der Zustand des 
Patienten verschlechtert. Gerade weil sich Angehörige in ihren Sorgen und Beschwerden nur 
unzureichend wahrgenommen fühlen [58] sollten sie in ihren Bedürfnissen unabhängig und 
eigenständig gegenüber dem Patienten angesehen werden und es sollte ihnen eine 
frühzeitige und zielgerichtete psychologische Unterstützung angeboten werden [59, 60]. 
 
III. Die Wichtigkeit innerfamiliäre Beziehungen zu kennen  
Für die beteiligten Ärzte ist der Patient, wenn dieser noch in der Lage ist zu kommunizieren, 
der vorrangige Ansprechpartner bei anstehenden Therapieentscheidungen. Dieses Vorgehen 
befindet sich im Einklang mit der deutschen Gesetzeslage, da Angehörige erst dann als 
mögliche Vertreter und Mitentscheider herangezogen werden dürfen wenn diese vom 
Patienten selbst zum Beispiel in einer Vorsorgevollmacht ernannt wurden. Auch wenn 
zunächst die Einführung von Patientenverfügungen als dokumentierter Patientenwille 
vielversprechend war, so zeigt der klinische Alltag, dass Ärzte häufig auf die Informationen 
der Angehörigen angewiesen sind um den niedergeschriebenen Patientenwillen auf die 
gegebene Situation hin auszulegen und anwendbar zu machen [61, 62]. Falls keine 
Patientenverfügung vorliegt, muss der mutmaßliche Wille u.a. auf Grundlage der Arzt-
Angehörigen Gespräche ermittelt werden. Unsere Untersuchung zeigte eine Unsicherheit der 
Ärzte Angehörige in Entscheidungen mit einzubeziehen wenn sie diese nicht gut kennen. Ein 
früher Kontakt zu den Angehörigen kann dazu verhelfen genauere Einsichten in die 
Familienstrukturen zu erlangen und die Präferenzen der Angehörigen vorab zu eruieren um 
damit Missverständnisse in der Therapieplanung zu minimieren. Darüber hinaus sollte jedes 
Anliegen der Angehörigen auf Grundlage des gegebenen familiären Kontextes heraus 
interpretiert werden.  
 
Grenzen beider Studien  
Beide Studien wurden an einer großen Universitätsklinik durchgeführt. In diesem 
Arbeitsumfeld herrscht ein großer Zeitdruck auf das Personal und ein hochfrequenter 
Rotationsplan. Beide Studien liefern Ergebnisse für ein besseres Verständnis für die Rolle 
des Patienten und dessen Angehörigen bei Entscheidungen am Lebensende aus Sicht der 
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beteiligten Ärzte und sind gemäß einem qualitativen Forschungsdesign an einer kleinen 
Fallzahl erhoben worden. Für eine Überprüfung und Generalisierung der Ergebnisse sind 
quantitative Studien mit einer höheren Fallzahl durchgeführt an weiteren Kliniken notwendig. 
 
3. Zusammenfassung beider Themenschwerpunkte  
Vorliegende Arbeit untersucht in ihrem ersten Teil die Rolle der Patienten aus Sicht von 
Ärzten und dem Pflegepersonal im Rahmen von Entscheidungen am Lebensende. Im 
Speziellen wurde nach möglichen Gründen für einen Nichteinbeziehung des Patienten in 
Therapieentscheidungen gesucht und welches Selbstverständnis die Ärzte in dieser Situation 
von sich haben. Es konnten zwei mögliche Haltungen der Ärzte identifiziert werden: eine 
aktive Haltung im Gegensatz zu einer passiven Haltung. Drei Hinderungsgründe für das 
Verfolgen einer aktiven Herangehensweise konnten herausgearbeitet werden: (1) 
Unsicherheit über den richtigen Zeitpunkt zum Beginn eines Gespräches über 
Therapiebegrenzungen, (2) Unsicherheit wer verantwortlich ist für die Initiierung solcher 
Gespräche und (3) Zweifel in Bezug auf die Vereinbarkeit der eigenen subjektiven und 
emotionalen Beteiligung, den Patientenwünschen und dem Vorgehen auf Grundlage einer 
evidenzbasierten Medizin. Unsere Ergebnisse zeigen ein Verbesserungspotential für die 
Vorbereitung des Patienten auf seinen letzten Lebensabschnitt. Ärzte laufen demnach Gefahr 
die überoptimistische Sicht des Patienten noch zu verstärken, indem sie nicht offen über 
seinen Gesundheitszustand mit ihm sprechen. Darüber hinaus sollte die eigene emotionale 
und empathische Beteiligung nicht als eine Behinderung der eigenen klinisch objektiven 
Urteilskraft angesehen werden, sondern als ein notwendiger Teil für die Gestaltung einer 
angemessenen Entscheidungsfindung am Lebensende mit dem Patienten. 
 
Die Ergebnisse des zweiten Themenschwerpunktes schließen eine Forschungslücke in 
Bezug auf die Rolle von Angehörigen und Therapieentscheidungen bei entscheidungsfähigen 
Patienten am Lebensende. Ärzten und Pflegekräften schreiben den Angehörigen eine 
wichtige Bedeutung für den Patienten zu, berichten jedoch über weitere wichtige 
Herausforderungen, welche aus einer Einbeziehung der Angehörigen entstehen können. So 
erschweren die große psychische Belastung der Familie, ihr Einfluss auf die 
Therapiewünsche des Patienten und ihr Wunsch nach Fortführung einer kurativen Therapie 
eine erfolgreiche Einbeziehung. Diese Aspekte können als eine Ursache für eine 
Zurückhaltung der Ärzte gegenüber einer Beteiligung der Angehörigen an 
Therapieentscheidungen angesehen werden. Gute Gründe sprechen für eine frühzeitige 
Einbeziehung der Angehörigen, vorausgesetzt dies wird vom Patienten so gewollt. Eine 
frühzeitige Teilhabe der Angehörigen am Krankheitsverlauf des Patienten kann ihnen helfen 
ein besseres Verständnis des Krankheitsverlaufes zu entwickeln und damit mögliche 
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Therapiezieländerungen und Therapiebegrenzungen besser mittragen zu können. Darüber 
hinaus kann eine frühzeitige Integration dazu beitragen vergebliche Therapiesituationen 
besser verstehen zu können und nicht auf aussichtslosen Therapien zu bestehen.  
 
Summary 
The first part of this paper examines the role of patients from the perspective of the 
physicians and the nursing staff in regard to end-of-life decisions. In particular, obstacles 
were searched for which could hinder both a successful patient involvement and the kind of 
self-image that physicians have in this situation. On top of that, two different tendencies for 
how physicians understood their roles in preparing patients with advanced cancer for the last 
phase of their disease trajectory were found: one proactive and the other more passive. 
Three barriers to pursuing an active approach were identified: (1) uncertainty about the right 
time to start a conversation about treatment limitations, (2) insecurity about who is 
responsible for initiating such discussions, and (3) balancing medical evidence against the 
physician’s own subjective emotional involvement. Our findings indicate that oncologists 
could prepare patients more appropriately and ethically for the last phase of life if they 
recognize that they run the risk of encouraging patients’ overly optimistic views by not talking 
openly with them. Such oncologists should see an empathetic and emotional approach not as 
a detractor from objective clinical reasoning, but rather as an obligatory ethical discourse for 
appropriate end-of-life decision making.  
 
The findings of the second study address an existing gap in literature on the role of patients’ 
family in decision making to limit treatment near the end of life when the patients themselves 
are still able to communicate and make decisions. Although participants recognized the 
important role of the family in decision-making, they also acknowledged certain challenges 
which may explain the reluctance of oncologists to involve the family in these matters, such 
as the psychological burden that relatives place on the patients, and a strong family wish for 
further treatment where it might be futile. 
Strong reasons exist for involving patients’ family early on (if this is authorised by the patient) 
in order to help them cope with the situation as well as to empower and prepare them to act 
as surrogates and co-helpers. Not only is early involvement of relatives often in accordance 
with patient preferences; it also allows for a better understanding of eventual disagreement 
regarding treatment decisions. Moreover, early integration could assist family members to 
gain a better grasp of futile therapy situations so that they might be less inclined to insist on 
non-beneficial anti-cancer treatment or life-sustaining measures for their dying loved-one. 
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“What Keeps Oncologists From Addressing Palliative Care Early On With 
Incurable Cancer Patients? An Active Stance Seems Key”  
 
The Oncologist (2015), 20 (1), S. 56–61. 
Pfeil, TA.; Laryionava, K; Reiter-Theil, S; Hiddemann, W; Winkler, EC 
 
 
 
Auf Grund von Urheberrecht und Schutzrechte (UrhG) kann leider o.g. 
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